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Objetivo. Evaluar el impacto en la calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS), el
tiempo de dedicación y la carga percibida
por los cuidadores principales informales
(CPI) de los enfermos de Alzheimer (EA)
en España, así como el tipo y la cantidad de
ayuda recibida.
Diseño. Estudio transversal multicéntrico
mediante encuesta.
Participantes. Se seleccionó aleatoriamente a
268 CPI afiliados a alguna de las 19
asociaciones de enfermos de Alzheimer
(AFA) de España aleatoriamente
seleccionadas.
Mediciones principales. Los CPI fueron
entrevistados telefónicamente mediante un
cuestionario estructurado utilizando el
sistema CATI. Se valoraron la CVRS de los
CPI (EuroQoL-5D), los problemas de salud
del CPI, la carga percibida (escala de Zarit),
el tipo y el tiempo de dedicación de los
cuidadores, y la cantidad y el tipo de ayudas
externas recibidas.
Resultados. Los CPI presentaron una peor
CVRS en el cuestionario EuroQoL-5D que
la población general, excepto en la
dimensión de cuidado personal. El 84% de
los CPI presentaban problemas de salud
físicos y el 94,4%, psicológicos. Según la
escala de Zarit, el 46,5% de los CPI tenían
una carga entre moderada y severa, y el
34,7%, una sobrecarga severa. El tiempo de
dedicación fue de más de 8 h al día en el
72,1% de los casos y más de 20 h al día en
el 39,6% de ellos. Sólo el 26,9% recibió
alguna ayuda sociosanitaria y el 76,5%,
algún tipo de ayuda de las AFA.
Conclusiones. Los cuidados prestados por el
CPI afectan negativamente a su estado de
salud y su CVRS y les requieren un elevado
tiempo de dedicación.
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QUALITY OF LIFE, TIME
COMMITMENT AND BURDEN
PERCEIVED BY THE PRINCIPAL
INFORMAL CAREGIVER OF
ALZHEIMER’S PATIENTS
Objective. To evaluate the impact in Health
Related Quality of Life (HRQoL), the time
commitment and the burden perceived by the
principal informal caregiver (PIC) of
Alzheimer’s patients (AP) in Spain, as well as
the type and amount of external help received.
Design. Multicentric descriptive cross-
sectional study.
Patients. A randomised sample of 268 PIC
were included from 19 Alhzeimer’s Patient
Family Associations (APFA) randomly
selected from all Spanish regions.
Measures. Data were collected using a
structured telephone interview with the CATI
system. HRQoL was measured using the
questionnaire EuroQoL-5D. Information was
also collected on the health problems of the
PIC, the burden perceived (using the specific
Zarit scale), the time commitment of PICs
(hours per day), type of activity, as well as the
amount and type of external help received.
Results. The HRQoL of the PIC showed to
be worse than the general population in the
EQ-5D, except in the self-care dimension. A
total of 84% of PIC had physical problems
related to the care given to the AP and 94,4%
had psycological problems. The Zarit scale
showed that 46,5% of caregivers had a level of
burden between severe and moderated, while
in 34,7% was severe. Time commitment was
more than 8 hours per day in 72,1% of them
and more than 20 hours per day in 39,6%.
Only 26,9% of the PIC received some sort of
socio-sanitary help and 76,5% received help
from the APFA.
Conclusions. Caregivers of AP suffer a
negative impact on their health state and
HRQoL; the time they dedicate to the
patient is very high.
Key words: Alzheimer disease. Quality of life.
Caregiver. Zarit scale.
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Introducción
La enfermedad de Alzheimer es un tipo de demenciacaracterizada por una afección precoz de la memoria
seguida por un deterioro cognitivo de otras funciones
superiores.
En España, entre el 10 y el 14,9% de la población mayor
de 60 años se encuentra afectada por trastornos
cognitivos, de los que el 60-70% corresponde a la
enfermedad de Alzheimer1.
Entre el 70 y el 80% de los enfermos de Alzheimer (EA)
españoles están en su domicilio, y la mayoría son asistidos
por cuidadores informales que no reciben retribución
económica por la prestación de los cuidados2,3. El
cuidador principal informal (CPI) se define como la
persona encargada de ayudar en las necesidades básicas e
instrumentales de la vida diaria del paciente durante la
mayor parte del día, sin recibir retribución económica por
ello. El cuidado diario de un familiar enfermo de
Alzheimer supondrá un estrés emocional y físico
importante para el cuidador4. Sin embargo, en España
apenas se dispone de estudios que evalúen el impacto del
cuidado del paciente en la calidad de vida relacionada con
la salud (CVRS) del CPI, ni hay estudios que comparen
la CVRS del CPI con la de la población general, así
como la carga percibida o el tiempo de dedicación de los
CPI de EA en función de su nivel de dependencia. Una
evaluación de estas variables permitiría conocer las áreas
de salud más afectadas en este colectivo y planificar
futuras actividades que ayuden a solucionar o aliviar estos
problemas en los CPI.
El objetivo de este estudio es evaluar el impacto en la
CVRS, el nivel de carga percibido y el tipo y el tiempo de
dedicación de los CPI de los EA en España, así como
conocer el tipo y la cantidad de ayudas recibidas.
Pacientes y método
Se realizó un estudio transversal, multicéntrico, mediante en-
cuesta.
Sujetos del estudio 
La población de estudio la constituyeron los CPI de EA afiliados
a alguna asociación de familiares de enfermos de Alzheimer
(AFA), de ámbito local y regional, de todo el territorio nacional.
Se definió el CPI del EA como la persona encargada de ayudar
en las necesidades básicas e instrumentales del paciente durante
la mayor parte del día, sin recibir retribución económica por ello5.
Para la selección de la muestra de estudio se utilizó un muestreo
en 2 etapas. En la primera etapa las unidades muestrales fueron
las AFA y en la segunda etapa fueron los CPI. En primer lugar
se clasificaron las AFA por las 17 comunidades autónomas
(CCAA) de España y se seleccionaron dentro de cada una, me-
diante un muestreo aleatorio simple, las asociaciones en las que
se iba a seleccionar a los CPI. En la segunda fase del muestreo se
seleccionó aleatoriamente, dentro de cada AFA, a los CPI co-
rrespondientes. El número de AFA de cada comunidad autóno-
ma se definió en función del número de CPI que se debía selec-
cionar, escogiendo una única AFA por comunidad autónoma a
excepción de Andalucía, Cataluña, Galicia y Madrid, en las que
se seleccionaron 2 AFA en cada una de ellas por su mayor pobla-
ción.
El número de CPI seleccionados en cada asociación se definió de
acuerdo con la población residente en la comunidad autónoma
correspondiente, obtenida del Padrón Municipal de Habitantes
del 1 de enero de 19986.
Recogida de datos 
Los datos fueron recogidos mediante entrevistas telefónicas rea-
lizadas por entrevistadores previamente entrenados, con una du-
ración de unos 30 minutos y utilizando un cuestionario estructu-
rado y con soporte CATI (Computer Assistant Telephonic
Interview). Las variables principales recogidas fueron: a) CVRS
del CPI; b) presencia de problemas de salud físicos y psíquicos en
el CPI desde que asiste al EA; c) sobrecarga percibida por el CPI;
d) tiempo de dedicación de los cuidadores y tipo de tareas reali-
zadas, y e) si se disponía de un cuidador remunerado.
Población española
Comunidad autónoma
(CA) CA CA CA
Aleatorización
AFA AFA AFA AFA AFA
CPI CPI CPI CPI CPI
Entrevistas telefónicas:
  CVRS del CPI
  Problemas de salud del CPI desde que cuida al paciente
  Sobrecarga percibida por el CPI
  Tiempo de dedicación del CPI y tipo de tareas realizadas
  Existencia o no de un cuidador remunerado
  Perfil sociodemográfico del CPI
  Ayudas externas recibidas
N = 268 CPI
Esquema general del estudio
Estudio transversal, cualitativo, mediante encuesta a cuida-
dores principales informales de enfermos de Alzheimer.
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Otras variables recogidas fueron: el perfil sociodemográfico del
cuidador, el grado de discapacidad del paciente (a través del índi-
ce de Barthel), el tiempo que lleva el CPI al cuidado del EA, el
tiempo desde el diagnóstico del EA, las ayudas sociosanitarias re-
cibidas por el cuidador desde el inicio de la enfermedad y las ex-
pectativas del propio cuidador con respecto a la AFA.
Para la valoración de la CVRS se utilizó el cuestionario Euro-
QoL-5D7, que consta de dos partes: sistema descriptivo y escala
visual analógica (EVA). Este cuestionario fue seleccionado por
tratarse de un instrumento genérico ampliamente validado en la
población española, tanto en la población general como en gru-
pos de pacientes, y por disponer de valores poblacionales de refe-
rencia8. El EuroQoL-5D está pensado para ser autoaplicado, pe-
ro en este estudio se adaptó mínimamente para aplicarlo
telefónicamente.
En la tabla 3 se expone el listado que se utilizó para recoger in-
formación sobre los problemas de salud.
El nivel de carga del CPI se valoró mediante la escala de sobre-
carga del cuidador de Zarit9. Este instrumento está traducido,
adaptado y validado en España y ha mostrado buenas propieda-
des psicométricas10. Para el presente estudio, este cuestionario
fue adaptado para aplicarlo telefónicamente. Para la descripción
de las tareas realizadas por el CPI se utilizaron las actividades
instrumentales de la escala de Lawton y Brody11.
El nivel de dependencia del paciente se evaluó mediante el índi-
ce de Barthel, que mide la capacidad funcional del paciente para
la realización de las 10 actividades básicas de la vida diaria y ha
mostrado fiabilidad y validez.
Análisis de los datos 
Se calculó el tamaño de muestra necesario para el estudio sobre
la base de la diferencia esperada en la EVA del EQ-5D entre los
CPI y la población general. Según datos de la Encuesta de Salud
de Cataluña12, la puntuación media ± desviación estándar (DE)
en la EVA de la población general es de 71,3 ± 17,5 puntos. Pa-
ra detectar en la muestra de CPI del estudio una diferencia me-
dia ≥ 3 puntos en comparación con la población general, con un
nivel de significación de 0,05 y un poder estadístico de 0,80, se
requería una muestra de 268 CPI.
Con el objetivo de evaluar la representatividad de la muestra de
CPI del estudio, se realizó una comparación de la distribución de
la muestra de estudio por CCAA respecto a la distribución de la
población española, según el censo de 1998.
Se realizó un análisis descriptivo de las características sociode-
mográficas y el nivel de dependencia funcional de los EA aten-
didos por los CPI incluidos en el estudio. El perfil sociodemo-
gráfico de los CPI del estudio fue analizado de forma descriptiva
y comparativa según el sexo del EA, utilizando la prueba de la χ2.
Para los CPI se evaluó también de forma descriptiva la presencia
de problemas físicos y psicológicos relacionados con el cuidado
del EA y la recepción de ayudas sociosanitarias y de formación,
en general y desde la AFA a la que pertenece el CPI.
Para evaluar el impacto de los cuidados prestados en la CVRS de
los CPI, se comparó el nivel de problemas declarado en cada una
de las dimensiones del EQ-5D y en la EVA, con el obtenido por
una muestra aleatoria de 8.963 sujetos representativa de la pobla-
ción general, estandarizando por grupos de edad (≤ 29, 30-39,
40-49, 50-59, 60-69 y ≥ 70 años) y sexo13. Para ello se utilizó el
método directo de estandarización.
Por último, se evaluó la relación de distintas variables de los CPI
y los EA con la carga percibida y con la CVRS del CPI, utili-
zando métodos de análisis bivariables. Las variables que mostra-
ron una relación estadísticamente significativa (p ≤ 0,05) con la
carga percibida por el CPI fueron incluidas en un modelo de re-
gresión con el objetivo de eliminar posibles factores de confusión.
El modelo de regresión final se obtuvo mediante un procedi-
miento secuencial de selección de variables, eliminando en cada
uno de los pasos la variable con menor significación estadística.
Se utilizó el paquete estadístico SPSS 10.1.3 para el análisis de
los datos.
Resultados
Como se muestra en la figura 1, los 268 CPI incluidos en
el estudio presentaban una distribución por CCAA simi-
lar a la de la población general española.
En la tabla 1 se exponen las características de la muestra de
EA. La edad media ± DE era de 76 ± 8 años y el 63,4%
eran mujeres. El tiempo transcurrido desde el diagnóstico
era de 2-8 años en el 66,7% de los EA. El 30,3% de los EA
tenía una dependencia total. El grado de discapacidad de
los EA mostró una relación directa estadísticamente signi-
ficativa con el tiempo transcurrido desde el diagnóstico (p
< 0,01; tabla 1).
En la tabla 2 se muestra una descripción de las caracterís-
ticas sociodemográficas de los CPI según el sexo del EA a
su cargo. La edad media ± DE de los CPI de EA fue de
57 ± 14 años, y el 80% eran mujeres. Los cuidadores de EA
varones presentaban edades más avanzadas que los cuida-
Distribución de la muestra de cuidadores principales
informales de enfermos de Alzheimer incluidos en el
estudio por comunidades autónomas y distribución
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de pacientes varones, la de esposa (77,6%), mientras que
las mujeres con EA eran cuidadas en el 65,9% de los casos
por su hijo/a.
En la tabla 3 se muestra cómo el 84% de los CPI declara-
ron tener algún problema físico relacionado con el cuida-
do del EA y el 94,4%, algún problema psicológico.
Como se observa en la figura 2, los CPI del estudio tenían
más problemas que la población general en todas las di-
mensiones del EQ-5D (p < 0,01), a excepción de la di-
mensión de cuidado personal. La puntuación media ± DE
asignada por los CPI al estado de salud general medido
por la EVA fue de 62,3 ± 20,9, también estadísticamente
menor (p < 0,05) que la de la población general, de 65,9 ±
18,3. Esto refleja una peor CVRS general.
El nivel de carga del CPI revela el elevado tiempo de de-
dicación. Según la escala de Zarit, el 46,5% de los CPI
tenía una carga entre moderada y severa y el 34,7%, una
sobrecarga severa. La carga de CPI mostró una relación
estadísticamente significativa con la CVRS (p < 0,01),
dores de EA mujeres (p < 0,01), debido fundamentalmen-
te a la diferencia observada en la relación familiar. La rela-
ción de parentesco más frecuente del CPI fue, en el caso
Características sociodemográficas, tiempo transcurrido
desde el diagnóstico y dependencia funcional de los
enfermos de Alzheimer atendidos por los cuidadores
principales informales del estudio
Enfermos de Alzheimer
Edad (años)
< 70 47 (17,5%)
70-80 142 (53%)




Tiempo de evolución (años)
< 2 39 (14,6%)
2-4 95 (35,4%)
4-8 84 (31 3%)
> 8 50 (18,7%)
Nivel de dependencia (índice de Barthel)
Dependencia total 80 (30,3%)
Dependencia grave 37 (14%)
Dependencia moderada 50 (18,9%)




Características sociodemográficas de los cuidadores
principales informales del estudio según el sexo de los
enfermos de Alzheimer que tienen a su cargo
Sexo de los enfermos atendidos por los CPI
Características de los CPI Varones Mujeres Total 
(n = 98) (n = 170) (n = 268)
Edad (años)*
< 50 13 (13,3%) 78 (46%) 91 (34%)
50-59 16 (16,3%) 45 (26,5%) 61 (22,8%)
60-69 38 (38,8%) 17 (10%) 55 (20,5%)
≥ 70 31 (31,6%) 30 (17,6%) 61 (22,8%)
Sexo*
Varones 7 (7,1%) 48 (28,2%) 55 (20,5%)
Mujeres 91 (92,9%) 122 (71,8%) 213 (79,5%)
Relación de parentesco*
Esposo/a 76 (77,6%) 40 (23,5%) 116 (43,3%)
Hijo/a 19 (19,4%) 112 (65,9%) 131 (48,9%)
Otros 3 (3,0%) 18 (10,6%) 21 (7,8%)
Función familiar del cuidador*
Cabeza de familia 16 (16,3%) 69 (40,6%) 85 (31,7%)
Ama de casa 80 (81,6%) 92 (54,1%) 172 (62,4%)
Otros 2 (2,0%) 9 (5,3%) 11 (4,1%)
Actividad laboral*
Trabaja a tiempo 11 (11,2%) 57 (33,5%) 68 (25,4%)
parcial o completo
Parado/a 11 (11,2%) 14 (8,2%) 25 (9,3%)
Jubilado/a 23 (23,5%) 45 (26, 5%) 68 (25,4%)
Estudiante/no trabaja 53 (54,1%) 54 (31,8%) 107 (39,9%)
CPI: cuidador principal informal.
*Se observaron diferencias estadísticamente significativas (p < 0,01) según el
sexo del enfermo de Alzheimer.
TABLA
2
Comparación de la calidad de vida relacionada con la
salud (según el sistema descriptivo del EuroQoL-5D)
de los cuidadores principales informales de enfer-
mos de Alzheimer incluidos en el estudio con la po-
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empeorando la CVRS a medida que aumentaba la carga
del CPI. En la figura 3 se muestra la relación entre la car-
ga del CPI y las características de éste. Al realizar el aná-
lisis de regresión, se observó que la única variable rela-
cionada con la carga era el nivel de estudios del CPI,
apreciándose una mayor carga en los CPI con un nivel de
estudios superior.
El tiempo de dedicación de los CPI al cuidado del EA fue
muy elevado, puesto que el 72,1% de los CPI declaró de-
dicar más de 8 h diarias al EA y el 39,6%, más de 20 h dia-
rias. El tiempo medio ± DE de dedicación diaria del CPI
fue de 14,8 ± 7,0 h. Las actividades de la escala de Lawton
y Brody a las que dedicaron más tiempo los CPI fueron las
de cuidado de la casa (34,8% del tiempo), preparación de
la comida (24% del tiempo), hacer las compras (17,3% del
tiempo), asuntos económicos (8,6% del tiempo) y lavado
de la ropa (8,2% del tiempo). El 41,8% de los CPI conta-
ba con la ayuda de una persona contratada o retribuida pa-
ra el cuidado del EA, que en el 24,3% de los casos eran tra-
bajadores familiares. El tiempo de dedicación del cuidador
retribuido era muy inferior al del CPI y el 64,5% dedicaba
al cuidado del EA menos de 4 h diarias. Del total del tiem-
po de cuidados recibidos por los EA del estudio, el 88,9 ±
20,9% del tiempo recibían cuidados del CPI y el 11,0 ±
20,8%, del cuidador retribuido.
En la tabla 4 se muestra una descripción del tipo de ayuda
que recibieron los CPI. El 26,9% de los CPI había recibi-
do alguna ayuda sociosanitaria y el 28,4%, algún entrena-
miento o programa de educación. Las ayudas sociosanita-
rias más frecuentes fueron la atención domiciliaria y la
admisión del EA en un centro de día. El 76,5% de los CPI
declaró haber recibido ayudas de las AFA a las que perte-
necían, en su mayoría información y soporte psicológico.
El 47,4% de los CPI valoró la ayuda recibida por la AFA
como superior a la esperada y el 41,2% declaró que habían
recibido la ayuda esperada.
Cuidadores principales informales que declaran tener
problemas físicos y psicológicos relacionados con el
cuidado del enfermo de Alzheimer
CPI, n (%)
Presencia de algún problema físico 255 (84,0)
Alteraciones del sueño 184 (68,7)
Dolor de espalda/columna 162 (60,4)
Cefalea 140 (52,2)
Ahogos 73 (27,2)
Fractura ósea/esguince 38 (14,2)
Presencia de algún problema psicológico 253 (94,4)
Fatiga o cansancio 208 (77,6)
Estrés 184 (68,7)




Sensación de estar más agresivo 99 (36,9)
CPI: cuidador principal informal.
TABLA
3
Descripción del tipo de ayudas recibidas por los
cuidadores principales informales de enfermos de
Alzheimer  (n = 268)
CPI (n = 268)
Ayuda sociosanitaria 72 (26,9%)
Atención domiciliaria 30 (11,2%)
Admisión en un centro de día 26 (9,7%)
Oxigenoterapia domiciliaria 14 (5,2%)
Atención psicológica al CPI 13 (4,9%)
Entrenamiento o programa de educación 76 (28,4%)
Jornadas/conferencias 49 (18,3%)
Material educativo 33 (12,3%)
Cursos 30 (11,2%)
Otros programas/entrenamientos 4 (1,5%)









Carga percibida, según la escala de sobrecarga de
Zarit, en función de las distintas características del
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Discusión
El presente estudio ha permitido conocer las característi-
cas sociodemográficas del CPI que tiene un EA a su car-
go, así como el impacto de los cuidados prestados en la
presencia de problemas de salud físicos y psicológicos y en
la CVRS; asimismo, se ha obtenido información sobre el
tipo de ayudas recibidas por los CPI en España.
El perfil del CPI observado en el presente estudio no di-
fiere de los comunicados en un estudio previo14, en el que
se había tipificado como una mujer, ama de casa, familiar
cercana del enfermo (hija o esposa), con una edad media
entre 55 y 65 años y con un nivel de estudios medio. Los
resultados del presente estudio evidencian una clara dife-
rencia en el perfil del CPI del EA en función del sexo del
enfermo. Se puede definir el perfil del CPI del EA varón
como una mujer (normalmente la esposa del propio pa-
ciente) de 60 años o más, con estudios primarios y que se
dedica a las tareas del hogar. En el caso de las EA, se des-
cribe el perfil del CPI como el hijo o hija del paciente
(65,9%), con una edad de entre 40 y 59 años, mujer
(71,8%), con estudios primarios y que, a diferencia de los
CPI de pacientes varones, constituyen un mayor porcenta-
je de cuidadores que ocupan la función de cabeza de fami-
lia (40,6%) y están laboralmente activos (33,5%).
Los resultados del presente estudio evidencian la vulnera-
bilidad de los CPI a padecer problemas físicos y psíquicos,
lo que algunos autores han definido como el «síndrome del
cuidador»15. Aunque no se dispone de datos de referencia
de la presencia de problemas físicos y psicológicos en la
población general para comparar los datos obtenidos entre
los CPI del estudio, dichos datos evidencian la elevada
presencia de problemas de salud, puesto que el 84% de los
CPI declaró tener problemas físicos y el 94%, problemas
psicológicos. La elevada presencia de problemas de salud
entre los CPI se refleja también en su CVRS. Según el
cuestionario genérico de CVRS, EuroQoL-5D, los CPI
de EA presentaban más problemas en las dimensiones de
movilidad, actividades cotidianas, dolor o malestar y ansie-
dad o depresión que la población general, tras ajustar por
edad y sexo. Esto también se refleja en la valoración que
asignan al estado de salud general (EVA) del EuroQoL-
5D, en la que la muestra de CPI obtuvo también una pe-
or valoración en la CVRS que la población general. Algu-
nos estudios han relacionado el deterioro de la CVRS con
el uso de recursos sanitarios, por lo que, a pesar de que es-
te aspecto no se ha evaluado en el presente estudio, se pue-
de esperar también un mayor uso de recursos sanitarios en-
tre los CPI que entre la población general, puesto que
presentan más problemas de salud16.
Como se ha observado en estudios previos17,18, el deterio-
ro en la CVRS de los CPI se ha mostrado estrechamente
relacionado con la carga percibida por el cuidador. Sin em-
bargo, también coincidiendo con estudios previos, el nivel
de dependencia de los EA no ha mostrado ser un buen
predictor de la carga percibida por el cuidador ni de su
CVRS19. Esto puede explicarse, en primer lugar, por el he-
cho de que los pacientes con mayor deterioro son los que
llevan más tiempo con la enfermedad, con lo que el CPI
llevará seguramente más tiempo cuidando el paciente. El
hecho de que el CPI lleve más tiempo al cuidado del EA
puede estar relacionado con una mayor adaptación a los
cuidados prestados, que se traduce en una menor carga
percibida a pesar del deterioro en el estado del EA. Otra
explicación a la ausencia de relación entre el deterioro del
EA y la carga del CPI podría ser que un mayor deterioro
del paciente se relaciona con una disminución de su activi-
dad (menos agitación, menos alteración del comporta-
miento, etc.), lo cual puede traducirse en menos carga pa-
ra el CPI20-22. Al contrario que en otros estudios23 en los
que se observaba una mayor carga percibida por los CPI
mujeres, no se ha encontrado relación entre la carga perci-
bida y el sexo del cuidador.
Los datos del presente estudio ponen de manifiesto el ele-
vado tiempo de dedicación de los CPI al cuidado de los
EA, con un tiempo de dedicación medio de 104,09 h se-
manales, superior al observado en un estudio previo reali-
zado en España (71,5 h semanales)24. Estas diferencias
pueden ser debidas a las características de los CPI inclui-
dos en el presente estudio, puesto que todos ellos pertene-
cían a alguna AFA, y se espera que los CPI con más tiem-
po de dedicación sean los que sienten más la necesidad de
Lo conocido sobre el tema
• Entre el 70 y el 80% de los enfermos de Alzheimer
españoles están en su domicilio y son asistidos por
cuidadores principales informales (CPI) que no
reciben retribución económica por ello.
• Los CPI son vulnerables a padecer problemas físicos 
y psíquicos debido a la carga percibida por cuidar al
enfermo de Alzheimer.
Qué aporta este estudio
• Los CPI presentan una CVRS peor que la de la
población general.
• Hay una relación entre la carga percibida por el CPI 
y su CVRS, la cual empeora a medida que aumenta la
carga.
• Las ayudas externas recibidas por los CPI son muy
escasas.
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asociarse. En comparación con otros países europeos, co-
mo Francia o Alemania, el coste sanitario de la enferme-
dad de Alzheimer en España se reduce a la mitad, ahorro
que repercute en un aumento en las horas de dedicación de
las familias, en lo que España triplica tanto a Alemania co-
mo a Francia.
A pesar del elevado impacto en el estado de salud del CPI
por los cuidados prestados al EA, la recepción de ayudas
de tipo sociosanitario o de entrenamiento o formación es
escasa. La mayor parte de las ayudas, aunque principal-
mente informativas y de soporte psicológico, proviene de
las AFA a las que pertenecen los CPI. La recepción de un
mayor número de ayudas podría tener un impacto benefi-
cioso en algunos de los aspectos que definen el «síndrome
del cuidador», como se ha observado en algunos estudios
previos25,26. Sin embargo, se precisa de más estudios para
definir cuáles son las intervenciones más efectivas en la
mejora de la CVRS del cuidador.
Algunos estudios han descrito un posible sesgo metodoló-
gico en la información del nivel de dependencia del EA, ya
que se ha obtenido de la valoración subjetiva proporciona-
da por el cuidador27. Se ha descrito que en la valoración
por parte del CPI se obtienen habitualmente descripciones
de la capacidad funcional del paciente mejores que las re-
alizadas por los profesionales sanitarios28.
Otra limitación a tener en cuenta es un posible sesgo de
selección, ya que todos los CPI pertenecían a alguna AFA,
sin que se haya obtenido información de los cuidadores no
asociados, que podrían estar menos motivados por su pa-
pel de CPI o tener una carga percibida menor.
En conclusión, los datos del presente estudio han permiti-
do definir el perfil de los CPI de EA y han evidenciado el
impacto de los cuidados prestados por el CPI en sus pro-
blemas de salud y en su CVRS. Se ha puesto de manifies-
to el elevado tiempo de dedicación de los CPI y la carga
que padecen. Es importante para los clínicos ser conscien-
tes de esta carga para poder incorporar el abordaje del CPI
en el tratamiento global de un EA. A pesar del impacto
negativo observado en el estado de salud de los CPI, el nú-
mero de ayudas recibidas parece insuficiente. El mayor co-
nocimiento del perfil del CPI y de los factores que influ-
yen en la carga percibida puede ayudar a diseñar posibles
intervenciones de mejora de su CVRS y reducir el citado
«síndrome del cuidador». Son necesarios más estudios pa-
ra valorar exactamente qué tipo de intervenciones son las
que más pueden ayudar a mejorar la CVRS del cuidador
de un EA .
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